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Gocuklarda Evde Saglik Hizmetleri ile Gocuk Palyatif Bakim
Unitesinin Birlikte Galismasinin Onemi

The Importance of Collaboration of the Home Health Care Unit and Pediatric Palliative

Care Unit in Children
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Giris: Son yillarda teknoloji alanindaki ilerlemeler ve tip alanindaki
gelismeler cocuk hastalarin mortalite oranlarini azaltmakla birlikte
sregen hastali§i olan cocuk sayisinin artmasina yol a¢mistir. Bu
calismada hastanemizden evde saglik hizmeti almakta olan ¢ocuk
hastalarin genel 6zelliklerinin ve hastane yatislarinin degerlendiriimesi
amacland.

Yéntemler: Calisma Saglik Bilimleri Universitesi, izmir Dr. Behcet
Uz Cocuk Hastanesi'nde yapildi. 2012-2018 vyillari arasinda evde
saglik hizmetleri birimine kaydi yapilan olgular retrospektif olarak
degerlendirildi. Bu hastalarin demografik 6zellikleri, hastaliklari, tibbi
cihaz ve teknolojik bagimliliklari ve yatis bilgilerine hastane kayit
sisteminden ulasildi. Veriler SPSS programi Uzerine kaydedilerek
istatistiksel olarak degerlendirildi.

Bulgular: Evde saglik hizmetleri biriminde kaydi bulunan 124
hastanin yas ortalamasi 8,4 (0,6-17,8) yil olup, %56,5'i erkek idi.
Hastalarin %71,8'i basta serebral palsi olmak Gzere primer nérolojik
bir hastalik tanisi almisti. Hastalarin %31,5‘inde trakeostomi mevcut
olup, %25'i mekanik ventilasyonla solunum destedi almakta idi.
Hastalarin %12,9'unda gastrostomi mevcuttu. Primer norolojik
hastaligi olanlarin poliklinik bagvurularinin, nérolojik hastalik disindaki
hasta grubuna gore anlamli yiksek (p=0,04) oldugu bulunurken,
hastaneye yatis oranlari benzer (p>0,05) saptandi.

Sonug: Evde saglik hizmetleri biriminde izlenen hastalarda, tibbi
cihaz ve teknoloji bagimli cocuk hastalar dahil olmak tzere nérolojik
hasta gurubu basi ¢ekmektedir. Hem bu hastalarin ihtiyaci olan
tibbi, psikolojik ve sosyal ihtiyaclarin karsilanabilmesi, hem de yogun
bakim gibi 6zellikli birimlerin is yiku ve doluluklarinin azaltiimasi

Abstract

Introduction: In recent years, advances in technology and medicine
have led to an increase in the number of children with chronic
diseases, while reducing the mortality rates of pediatric patients. In
this study, it was aimed to evaluate the general characteristics and
hospitalizations of pediatric patients receiving health care at home
from our hospital.

Methods: The study was carried out at the University of Health
Sciences Turkey, izmir Dr. Behcet Uz Children’s Hospital. The cases
registered to the home health services unit between 2012 and 2018
were evaluated retrospectively. The demographic features, diseases,
medical devices and technological dependence and hospitalization
information of these patients were accessed from the hospital
registration system. Data were recorded on SPSS program and
evaluated statistically.

Results: The average age of 124 patients enrolled in the home health
services unit was 8.4 (0.6-17.8) years, and 56.5% were male. 71.8%
of the patients were diagnosed with a primary neurological disease,
especially cerebral palsy. Tracheostomy was present in 31.5% of the
patients and 25% were receiving respiratory support by mechanical
ventilation. Gastrotomy was present in 12.9% of the patients. While
policlinic applications of those with primary neurological disease
were significantly higher (p=0.04) compared to the patient group
other than neurological disease, hospitalization rates were similar
(p>0.05).

Conclusion: The neurological group of patients, including pediatric
patients with medical devices and technology dependence, is the
main group among the patients who are monitored in the home
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amaciyla uzmanlasmis pediatrik palyatif bakim servislerinin agilmasi
ve gelistiriimesi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk, evde saglik, siregen hastalik, cocuk
palyatif bakim

Abstract

health care unit. Specialized pediatric palliative care services need to
be opened and developed in order to meet the medical, psychological
and social needs of these patients and to reduce the workload and
occupancy of special units such as intensive care.

Keywords: Child, home health, chronic disease, pediatric palliative
care

Giris

Son yillarda teknoloji ve tip alanindaki gelismeler mortalite
oranlarini distrmekle birlikte stregen hastaligi olan ve
teknoloji bagimli cocuk sayisinda artisa yol agmistir. Bu durum
ozellikli birimler olan yogun bakim ve acil servis yataklarinin
uzun sureli kullanimina ve saglik maliyetlerinde artisa neden
olmaktadir.” Evde saglik hizmetleri birimi (ESHB) Ulkemizde
yeni bir kavram olup stregen hastaligi olan, bakima muhtag
cocuklarin izleminin yapildigi, hastane vyatislarina bagl
komplikasyonlarin  ve maliyetlerin  azaltilmasi amaciyla
kurulmus birimlerdir. Siregen hastaliga sahip cocuklarin ve
ailelerinin kendi cevrelerinde yasamlarini stirdirmesi ve boylece
yasam kalitesinin artirilmasi, yogun bakim yatak isgalinin,
enfeksiyon riskinin ve komplikasyon oraninin dusutrtlmesi
ile saglk maliyetlerinin azaltimasina katki saglamaktadir.>*
Diinya Saglk Orgiitli, hizmetin genis bir kitleyi kapsamasi
ve saglik harcamalarinin sosyal glvenlik yoluyla saglanmasi
gerektigini  bildirmektedir> ESHB'sinde en &nemli konu
hizmetin ihtiyac sahiplerine ulastiriimasi ve maliyetin sosyal
guvenlik kurumlarinca karsilanmasi olup Ulkemizde genel
saglik sistemine entegre bir hizmet sunumu mevcuttur.®’

Hastane vyatislarinin azalmasiyla beraber saglik harcamalari
da azalmakta, psikolojik ve fiziksel rahatlik saglanmaktadir.®
Bununla birlikte bu hastalarin sik hastane vyatisi ihtiyac
olmakta, servis ve yogun bakim Unitelerinde yatarak tedavi
gérmektedirler. Literatirde cocuk hastalarda ESHB'sinde
izlenen hastalara dair veriler yetersizdir. Calismanin amaci
hastanemiz ESHB'sinde izlenen hastalari incelemek, hastane
yatislarini degerlendirmek, ¢cocuk palyatif bakim merkezlerine
(PPBM) olan ihtiyaci gbzden gegirmek ve daha kaliteli bir
hizmet sunumu igin yapilabileceklere 1sik tutmaktir.

Gerec ve Yontemler

Calisma Saglik Bilimleri Universitesi, izmir Dr. Behcet Uz Cocuk
Hastanesi ESHB ile PPBM ortak calismasi olup kayith hastalar
retrospektif olarak degerlendirildi. Saglik Bilimleri Universitesi,
izmir Dr. Behcet Uz Cocuk Hastanesi clincli basamak bir
hastane olup, ESHB 2012'den beri hizmet vermektedir. PPBM
Kasim 2018'de kurulmustur ve Glkemizdeki G¢linci merkezdir.
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Avrupa ve Amerika'daki 6rnekleri dikkate alinarak olusturulmus
ilk ve en blylk merkez olan PPBM 17 yatakli olup, Uc¢ doktor,
sekiz hemsire, dort personel, bir psikolog, bir diyetisyen, bir
sosyal hizmet uzmani, bir fizyoterapist, bir din gdrevlisi, bir
sekreterden olusan bir ekip calismasi 6rnedidir. Multi-disipliner
ve inter-disipliner calismayi gerektiren pediatrik palyatif bakim
merkezimiz; cocuk yodun bakim ve evde saglik hizmetleri
birimleri ile koordinasyon icinde calismakla birlikte, Ulkemiz
palyatif bakim yonetmelik ve esaslarina uygun olarak ev tipi
mekanik ventilatorli olan hastalar kabul etmektedir, klasik
ventilator ile hasta takibi yapilmamaktadir. PPB merkezleri
yogun bakim statUsiinde olmayip, bakim basamaklandirmasi
yoktur. 2012-1018 yillari arasinda ESHB'sine kayitli toplam
208 hastanin demografik 6zellikleri, hastaliklari, tibbi cihaz
ve teknolojik bagimliliklari ve yatis bilgilerine hastane kayit
sisteminden ulasildi. Hastanin yasi, cinsiyeti, tanisi, ek hastalik
varligi, bakimi kimin sagladigi, kullandigi teknolojik ve tibbi
cihazlar, poliklinik basvurusu, hastaneye yatis suresi, yatirildig
servisler incelendi. Bu hastalardan ikamet degisikligi, bdlge
devri degisikligi, iyilesme sebebiyle hastanemiz EBHB'sinde
takibi devam etmeyenler ile vefat nedeniyle kaybedilen 84
hasta calisma disi birakildi.

istatistiksel Analiz

Veriler Windows v.16 icin SPSS'de kaydedildi (SPSS, Inc.,
Chicago, lllinois). Tanimlayici analizler normal dagilim gdsteren
degiskenler icin frekans (%), ortalama ve standart sapma
olarak sunuldu. Normal dagilmayan degiskenler icin ortanca,
minimum ve maksimum (min-maks) degerler kullanildi. Uygun
oldugunda gruplar karsilastirmak icin  Mann-Whitney U,
Pearson ki-kare ve Fisher'in Kesin testleri kullanildi. P<0,05
anlamli kabul edildi. Yerel etik kurul onayi alindi (2019/334).

Bulgular

Calismaya ESHB'sinde 2012-2018 yillar arasinda izlenen
toplam 124 hasta dahil edildi. Hastalarin %56,5'i (n=70) erkek,
%43,5'1 (n=54) kizdi. Hastalarin yas dagilimina bakildiginda
ortanca yas 8,4 (9) yil saptandi. Ortanca izlem suresi 1 (2)
yil bulundu. Calismanin genel 6zellikleri Tablo 1'de sunuldu.
Olgularin %33,1'inde (n=41) epilepsi gibi ek bir hastalik daha
mevcuttu. Hastalarin 44'Gniin (%35,4) oksijen ihtiyaci vard.
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Bunlardan bir hasta (%0,8) nazal kandl, dort hasta (%3,1)
maske ile oksijen destedi almaktaydi. Hastalarin %31,5'inde
(n=39) trakeostomi mevcut olup, %25'i (n=31) mekanik
ventilasyonla solunum destegi almakta idi. Trakeostomisi olup
mekanik ventilasyon destegdi olmayan iki hasta (%1,6) serbest
oksijen destedi almakta iken, bes hastanin trakeostomisi
olmasina ragmen oksijen ihtiyaci yoktu. Oral beslenebilen
hastalar yasina uygun diyet ile beslenmekte iken nazogastrik
sonda ve gastrostomi ile beslenen hastalarin tamami formla
ile beslenmekteydi. Norolojik hastaliga sahip olan hasta
grubunun ila¢ ve beslenme Uriind destegini aldigi (p=0,001)
saptandi. Olgularin ESHB ve genel saglik sisteminden aldig
destekler ise Tablo 2'de sunuldu.

Primer norolojik hastaligi olanlarin  poliklinik  basvurulari,
norolojik hastalik disindaki hasta grubuna gére anlamli yiksek
(p=0,04) bulunurken, hastaneye yatis oranlari benzer (p>0,05)
saptandi. Hastalarin serviste ortanca yatis gin sayisi 16,5
(min-maks=0-171) iken, &zellikli birimlerde (yogun bakim ve
acil servis) ortanca yatis gin sayisi 30,7 (min-maks=0-232)
olarak saptandi.

Hastalarin %98,3'tnln bakimi anne tarafindan yapiimaktaydi.

Tablo 1. Calisma grubunun genel karakteristikleri (n=124)

n (%)

Yas ortalamasi (yil) (min-maks) 8,4 (6 ay-17,8 yil)

Cinsiyet

Erkek 70 (56,5)
Kiz 54 (43,5)
Bakim veren kisi

Anne 122 (99,1)
Baba -

Diger 2 (0,9)

Primer hastaliklar
Nérolojik hastalik 89 (
Solunumsal hastalik 7(5
Metabolik hastalik 5(4)
Kardiyak hastalik 4(3
Genetik hastalik 4(3

15 (

Diger 12,2)
Solunum durumu

Normal solunum 49 (39,6)
Oksijen destedi ihtiyac 44 (35,4)
Mekanik ventilatér kullanimi 31 (25)
Beslenme tipi

Oral beslenme 79 (63,7)
Nazogastrik sonda kullanimi 29 (23,4)
Gastrostomi tipu kullanimi 16 (12,9)

Tartisma
Calismamiz  cocuklarda  ESHB'sinde izlenen  olgularin
degerlendirildigi  ve c¢ocuk palyatif bakimin  &neminin

gosterildigi ilk calismadir. Calismanin  bulgulari ESHB'nce
takip edilen hastalarda nérolojik hastaliklarin basi cektigini
gostermistir.

Willits ve ark.® yaptiklari calismada, ESHB'sinde izlenen
cocuklarin yas ortalamasinin %35 oraninda 13-18 vyas
araliginda saptandidini bildirmislerdir. Calismamizdaki kiz/
erkek orani ile yas ortalamasi literatdrle uyumlu bulundu.®°
Yas ortalamasinin  daha kiglk olmasi, hastanemizdeki
yenidogan yogun bakim ve cocuk yodun bakim Unitelerinin
varligi ve kiictik yas grubunun kayitl olmasi nedeniyle olabilir.
Primer tanilarina bakildiginda, ¢alismamizda literattrden farkli
olarak, basta serebral palsi olmak Uzere norolojik hastaliklar
belirgin yiksek saptanmistir. Bu durum Ulkemizde akraba
evliliklerinin yaygin olmasi ve perinatal sorunlarin hala ytksek
olmasi nedeniyle olabilir.?

ESHB'sinde izlenen hastalarin saglik bakim ihtiyaglarina
bakildiginda, bu hastalarin kompleks sorunlarinin oldugu, farkl
tibbi cihaz ve malzemeye ihtiya¢ duyduklar bilinmektedir.
Trakeostomi kandll, nazogastrik sonda, gastrostomi tlpd,
kolostomi torbasi, port kateter, mekanik ventilatér gibi tibbi
cihaz ve malzeme ihtiyaclari rnek olarak verilebilir. Literatlrde
%41,3 oraninda tibbi teknoloji bagimli hasta oldugu bildiriimis
olup, calismamizdaki oranlar literatdr ile uyumlu bulundu.®

Bu hastalarin evde aldiklari doktor ziyaret sayisi yillik ortalama
0-10 olarak bildirilmistir. En sik doktor basvurusunun ates
nedeniyle oldugu, bunu rutin kontrolin takip ettigi; en az
basvuru nedeninin ise ndbet oldugu belirtilmistir. Calismamizda
ortalama poliklinik basvuru sayisi 4,6 (min: 0, maks: 40) kez/
yil saptanmis olup literatiirle uyumludur.®'© Olgularin hastane
yatis nedenlerine bakildiginda ise en sik nedenin enfeksiyonlar
oldugu, ndbetin ikinci sirada oldugu gérilmektedir. Bu durum
calismamizda nérolojik hastaliklarin en sik gortlen hastaliklar
ve epilepsi tanisinin ek sik ikincil hastalik olmasi nedeniyle
olabilir.

Sinirli sayidaki yatak kapasitesini verimli kullanmak ve ekonomik
kaybr ve hasta ylUkuni azaltmak amaciyla, suregenlesen
yogun bakim hastalarinin evde bakimi onerilmektedir.'>"
Ozellikle siiregen solunum yetmezligi olan hastalar icin ev
tipi mekanik ventilator ile saglanan solunum destedi standart

Tablo 2. Calisma grubunun ESHB'nden aldigi destekler (n=124)
n (var/yok)

Maddi destek alimi 65/59 45
Fizyoterapi destedi 18/106 14
ilac destegi 86/38 68
Beslenme (mama) destegi 7747 56

Norolojik hasta grubu (n)

Norolojik olmayan hasta grubu (n) p

20 0,058
4 0,059
18 0,001
21 0,001
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tedavi yontemi olarak kabul edilmektedir.” Bdylece yodun
bakimda uzun sureli yatisa bagli morbidite ve mortalitenin
ve de komplikasyonlarin azalacagi, yasam kalitesinin artacagi
belirtilmektedir.”*'* Ulkemizde ev tipi mekanik ventilatér ile
izlenen hasta sayisi bilinmemektedir.">'® Ancak ¢ocuk yogun
bakimdan ¢ikan, tibbi teknoloji bagimli ve evde bakimi
devam eden hastalarin incelendigi bir ¢alismada %96,7'sinin
ev tipi mekanik ventilator ile taburcu oldugu bildirilmistir."”
Calismamizda ev tipi mekanik ventilatér kullanimi oraninin
bu orandan distk saptanmasi, ESHB'nin giderek yaygin hale
gelmesi ve tum birimlerden hasta kaydedilmesi nedeniyle
olabilir.

Fizyolojik ve psikososyal agidan, cocuklarin gelisimine uygun
olan en iyi ortam ev bakimi olarak gosterilmistir. ESHB bu
hastalarin evde bakiminin saglanmasinin yani sira, &zellikle
gelismekte olan Ulkelerde hasta bakim maliyetlerinin
azaltimasi agisindan da 6nemlidir.’”"® Calisma grubumuzdaki
hastalar ESHB tarafindan takip edilmekte olup, fizyoterapi
ve psikososyal destek saglanmaktadir, mama ve ila¢ destegi
anlaml olarak farkli saptanmistir. Bu durum nérolojik hasta
grubunun basi cekmesi ve 6zellikle serebral palsi gibi ilerleyici
hastaligi olmayan hastalarin kayitli olmasi nedeniyle olabilir.

Hastalar trakeostomi, gastrostomi, santral vendz kateter,
ventrikUloperitoneal sant takilmasi gibi girisimsel islemler
ile iliskili  enfeksiyon hastaliklari  geciriyor  olabilirler
veya trakeostomi, gastrostomi, santral vendz kateter,
ventriklloperitoneal sant takilmasi gibi islemler sirasinda
yogun bakim ortaminda bulunan, antibiyotige direncli
etkenlere maruz kaliyor olabilirler. Bu nedenle kalis stirelerinin
uzadigi gosterilmis, cocuk palyatif bakim ihtiyaci bildirilmistir.2°
Calismamizda yogun bakim vyatis sureleri servis yatislarina
gore yaklasik iki kat uzun bulunmustur. Yogun bakim ve servis
yatislar acisindan istatiksel bir fark saptanmamakla birlikte,
yatis gun surelerinin yaklasik iki kat fazla olmasi bu hastalar
icin bir baska secenek olmasi gerektigini ve cocuk palyatif
bakim servislerinin bu hastalar icin en dogru secenek oldugunu
distndirmUstir. Boylece cocuk yogun bakimlardaki yatak
doluluk orani ve maliyetlerin azaltilmasina katki saglanabilir.

Galismanin Kisithiliklar

Calismanin tek bir merkezde yapiimasi, retrospektif olmasi,
hasta sayisinin az olmasi calismanin kisitlayici yonleridir.
PPBM'nin yeni kurulmus olmasi ve enfeksiyon oranlari ve
yatis surelerinin degerlendirilememesi calismanin en 6neml
kisitlayicisi olmustur.
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Sonug

ESBH’ce izlenen hastalarda, teknoloji ve tibbi cihaz bagimli
hastalar dahil olmak Uzere noérolojik hasta grubu basi
cekmektedir. Cocuk palyatif bakim bu hastalar icin en dogru
secenek olabilir. Daha fazla hasta sayisi ile PPBM'lerinde
yapilacak calismalara ihtiyag vardir.
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